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要旨   
子どもが小児がんと診断された家族の衝撃は大きく児に関連する様々な情報を必要とすると言われており、A 病院では 2014
年より小児がんで治療をする子どもの保護者に必要と思われる情報を印刷資料としてまとめた「情報提供ファイル」の配布を行
っている。本研究では改めて、子どもの保護者 27 名を対象に入院中に必要とする情報についてアンケート調査を実施した。結
果、保護者の半数以上が知りたい情報の項目は、治療の副作用と生活上の注意点、病気自体のこと、検査データの見方、今後の
子どもの成長発達、社会資源について、内服薬の作用や飲み方の工夫、食事についてであった。必要な情報が得られなかったと
いう意見もみられたため、今後も情報提供ファイルの配布を継続することやその内容を充足することなど、そのあり方を工夫す
ることなどが課題である。クリーンルームの使用方法についても口頭のみの説明だけで終わらずに書面を用いて伝え、保護者が
戸惑わないようにすることが必要である。看護師は長期入院治療中の保護者や子どもに、常に質問や困りごとはないかという視
点で関わり、個別性をふまえて接する姿勢が重要である。 
キーワード 小児がん、保護者（家族）、情報ニーズ 
 
はじめに  
わが国では年間 2,000〜2,500 人の子どもが小児が
んと診断されており、子どもの 10,000 人に一人の割
合である 1)。子どもが小児がんと診断された家族の衝
撃は大きく、児に関連する様々な情報を必要とする 2)
といわれている。A 病院小児病棟では医療者から小児
がんの子どもの保護者へ提供する情報の内容が統一さ
れておらず、保護者によって得ている情報に差が生じ
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ていることが課題であった。そのため小児がんの治療
や生活に必要と思われる情報を印刷したものをまとめ
た情報提供ファイルを作成した。2014 年より医師から
保護者への病気と治療方針に関する初回の説明を行う
際にそのファイルを手渡す取り組みを始めている。た
だしファイルに集めた資料の内容は、保護者が必要と
する情報に関するニーズ調査を踏まえたものではなか
った。そのため本研究では改めて、初発の小児がんの
子どもの家族が必要とする情報の内容を明らかにする
ためにアンケート調査を行った。  
 
目的  
初発の小児がんの子どもの家族が必要とする情報
の内容を明らかにする。  
 
方法  
1.研究デザイン 
 調査研究（アンケート調査） 
2.調査期間 
 調査は 2015 年 11 月から 2016 年 3 月に行った。 
3.調査対象 
 調査対象は 2014 年 4 月〜2016 年 3 月に A 病院小児
病棟で初発の小児がんの入院治療を行った患児の家族
であった。 
4.調査方法 
 A 病院の小児科外来と小児病棟で外来看護師または
研究者ら（病棟看護師）より、対象者にアンケートを
配布し調査協力を依頼した。小児病棟と小児科外来に
おいて、小児がんの子どもをもつ家族が必要とする情
報に関するアンケート調査を行った。対象の選定は小
児がんの診断を受けた直後の時期や治療導入初期の患
児の家族を除き、主治医が研究協力依頼可能と判断し
た保護者を対象とした。研究への協力を強制すること
はないようアンケートの回収は留置法とした。小児科
外来と小児病棟に回収箱を設置し、回答した調査票の
投函により調査協力の同意を確認した。  
5.情報提供ファイルの内容 
2014 年から保護者に配布し始めたファイルに揃え
た資料は次の 12 項目である。内容は、「疾患の説明と
治療」「検査データの見方」「リハビリテーションの必
要性」「CV カテーテル（中心静脈カテーテル）の管理
方法」「内服の方法」「セカンドオピニオン」「子どもの
成長発達と学習支援」「入院中に使用できる社会資源」
「治療中の食事」「きょうだい支援」「患児への病名告
知の方法」「小児がんの子どもを持つ家族の患者会の紹
介」であった。 
6.調査内容 
アンケート調査の質問内容は、上記ファイルの内容
などをふまえ次の通りである。「診断時の子どもの年齢」
や「きょうだい児の有無」など対象の背景、「入院中に
知っておきたい情報（下記の項目選択、複数回答可）
および選択項目以外にあれば自由記載」、「入院中に知
りたかったが情報提供がなかった（もしくは内容が不
十分であった）情報（下記の項目選択、複数回答可）
および自由記載」、「情報提供のあり方に関しての意見
（自由記載）」などであった。 
情報の選択項目としては、疾患の病態や治療に関す
る情報として「病気自体のこと」、「治療の副作用と生
活上の注意点」、「検査データの見方」、「入院中の体力
維持（リハビリテーション）について」、「内服薬の作
用や飲み方の工夫など」、「食事について」、「CV カテー
テルの取り扱いについて」、「今後の成長発達について」、
「セカンドオピニオンについて」、「本人への説明の仕
方について」の 10 項目であった。地域社会生活に関す
る情報として「院内学級について」、「ヴィッグについ
て」、「復学（子どもが入院前に通っていた地域の学校
に戻ること）について」、「社会資源について」、「患者
会について」、「がんの子どもを守る会について」、「き
ょうだい児への支援について（説明の仕方や関わり方
など）」、以上 7 項目であった。 
6.分析方法 
各項目の単純集計を行った。自由記載の内容は可能
な限り記述された文章そのままをデータとして用いた。 
7.倫理的配慮 
A 病院看護部倫理審査委員会の承認を得て実施し
（承認番号：H27-32）、プライバシーの保護やデータの
管理について十分配慮した。アンケートの回収は対象
者の研究協力に関する自由意思が尊重できるよう小児
科外来と小児病棟にアンケート回収箱を設置した。ア
ンケートは無記名で回収し個人が特定されないように
した。対象者にアンケート調査を依頼することが負担
とならないかなど、その可否について担当医師に確認
して行った。 
 
結果  
1.回収率 
調査票は 32 部配布し、そのうち 27 部の回答を得
た（回収率 84.4％）。 
2.対象者の属性 
アンケート回答者は小児がんの初発入院治療の患
児を持つ保護者 27 名であった。対象者の年齢は 20〜
40 歳代であった。診断を受けた時の子どもの平均年
齢は 8.3 歳（1〜19 歳）で、乳幼児 11 名（41％）・
小中学生 13 名（48％）・高校生以上 3 名（11％）で
あった。きょうだいがいる患児は 24 名（85％）で、
患児のきょうだいの数は平均 1.37 人（0〜3 人）であ
った。情報提供ファイルを持っている保護者は 8 名
（30％）であった。 
3.アンケート結果 
1)入院中に小児がんの子どもの保護者が知っておきた
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い情報（図 1） 
7〜8 割の保護者が入院中に知っておきたいと思っ
た情報の内容は「治療の副作用と生活上の注意点」23
名（85.2％）、「病気自体のこと」22 名(81.5％)、「検査
データの見方」20 名(74.1％)であった。半数ほどの保
護者が必要と回答した情報の項目は「今後の成長発達
について」「社会資源について」15 名（55.6％）、「内服
薬の作用や飲み方の工夫など」「食事について」各 14
名（51.9％）であった。4 割程度の保護者が必要と思
った情報項目は、「CV カテーテルの取り扱いについて」
12 名（44.4％）、「本人への説明の仕方について」11 名
（40.7％）であった。2〜3 割のほどの保護者が必要と
回答した情報項目は「患者会について」9 名（33.3％）、
「院内学級について」「がんの子どもを守る会について」
「きょうだい児への支援について」各 8 名（29.6％）、
「入院中の体力維持について」7 名（25.9％）、「ウィ
ッグについて」6 名（22.2％）、「復学について」「セカ
ンドオピニオンについて」各 5 名（18.5％）であった。 
自由記載欄には 2 名から回答があった。「クリーン
ルームに入る前の持ち込み物品の制限など準備につい
て」と「晩期障害について」の 2 点であった。 
2)入院中に小児がんの子どもの保護者が得られなかっ
た情報（図 2）  
全体の 2 割ほどの保護者が入院中に得られなかった
と思う情報があったことがわかった。その回答は多い
順に、「がんの子どもを守る会について」6 名（22.2％）、
「社会資源について」5 名（18.5％）、「入院中の体力
維持について」「食事について」「今後の成長発達につ
いて」「きょうだい児への支援について」各 4 名
（14.8％）、「治療の副作用と生活上の注意点」3 名
（11.1％）、「病気自体のこと」「検査データの見方」「内
服薬の作用や飲み方の工夫など」「ウィッグについて」
「患者会について」「本人への説明の仕方について」各
2 名（7.4％）、「CV カテーテルの取り扱いについて」「復
学について」「セカンドオピニオンについて」各 1 名
（3.7％）であった。自由記載欄には 2 名の保護者から
3 つの記載があった。「同胞への支援は年齢にもよる」、
「ウィッグについての説明は性別にもよる」、「退院後
いきなり制限がなくなったため戸惑った」という内容
であった。 
3) 情報提供のあり方についての自由記載 
情報提供のあり方については 7 名の保護者から 9 つ
の自由記載の回答が得られた。その内容は「どのよう
に子どもに伝えたら良いのか教えてほしかった」、「子
どもが小さいため成長したとき今後どのように病気の
説明をしたらよいか」、「同じ病気の子どもの話を聞き
たかった」、「クリーンルームの説明や掃除が不十分だ
った」、「その都度疑問に答えてほしい」、「医療者によ
って小児慢性特定疾病制度など（社会制度）の説明が
なかった」、「退院後の生活、成人後のこと」、「今まで
のデータ（について知りたい）」、「毎日の点滴の時間な
どが知りたかった」という意見が記述されていた。 
 
考察 
1.入院中に保護者が知っておきたい情報 
「入院に小児がんの子どもの保護者が知っておき
たい情報」の上位 3 つの項目について見ると、最も多
かった回答は、治療の副作用と生活上の注意点につい
てであり、子どもが患った病気自体のことよりも多か
った。抗がん剤の副作用はその種類や投与されてから
の時期により、特徴的に発生するため、それらを理解
してその時期に集中して効率的・効果的なケアを行う
必要があり、生じやすい副作用を理解して予防・早期
発見・対処することが重要である 3)といわれている。
子どもと異なり大人のがん患者の場合、がんに関する
悩みや負担の軽減方法は「自分自身の努力による解決」
が最も多い 4)など、自らががん情報サービス 5)などに
アクセスできる。大人は自分で心身の状態を把握し、
体調や生活の管理を行うことができる。しかし、発達
途上の子どもががんの治療を行う場合、保護者は我が
子のことであっても、その状態を客観的に理解するこ
とに困難を感じ、子どもにどのように日常生活を送っ
てもらえば良いのか戸惑っているのではないかと考え
る。3 番目に多かった回答は検査データの見方であり、
特に骨髄抑制については、赤血球・白血球・血小板な
どの検査データの推移により、病棟での子どもの過ご
し方は変化する。具体的には好中球の数値によって感
染しやすい状態であることを認識して手洗いなどの感
染予防行動をとることや、血小板の数値により内出血
につながるような行動を控えることなどがあげられる。
特に好中球の値により室内安静の指示がされ外泊が延
期になることなどは、自由に遊び過ごしたい年齢の子
ども達の生活に直接影響するため、入院生活に付き添
っている保護者は、治療に伴う副作用と検査データの
味方について特に知りたかったと思われる。認知面が
発達途上にある子どもは、病気や副作用の詳細を自分
自身で理解し、それに配慮した生活を送ることは成人
とは異なり困難である。そのため、保護者が子どもの
状態に適した療養生活を支援できるように、医療者の
情報提供や看護が求められる。 
続いて保護者は、子どもの成長発達がどうなるのか
を知りたいと思っていた。身長や体重が増加し、生活
の中で様々なことに取り組み心身ともにその機能が発
達していく存在にある子どもが、病気の治療入院によ
りそれらが順調に進むことが難しい状況におかれる。
成人と同様にがんや治療に伴う障害の改善、在宅生活
への復帰、学校を主とする社会参加へ向けた支援を行
う必要があると言われており 6)、子どもの治療後の生
活を見据えた視点を持つことが必要である。27 名中 14
〜15 名が情報提供を必要としていた「内服薬の作用や
飲み方の工夫など」と「食事」について、小児がんは、
厳しい治療（入院・通院）と長期間におよぶ経過観察
を必要とする、慢性の病気の特徴のため、患児と家族
川 村 美 喜 ほか 
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には多くの社会的支援が必要と言われている 7)。病気
や治療により心身に障害が残った場合に福祉制度を利
用できる場合があるが、認定基準や所得制限があるな
ど複雑である。入院中から退院後も、子どもと保護者
が困らないように詳細でわかりやすい説明や手続きの
サポートが求められる。内服薬の作用や飲ませ方につ
いての説明は医師だけではなく、入院中は定期的に薬
剤師が直接薬剤を保護者に届けるため、説明や相談が
しやすい状況にあると思われる。感染予防のために処
方される薬剤は苦みがあるなど子どもが嫌がる場合も
多い 8)。薬の飲ませ方などを示したパンフレットや文
献等 9)10)を参考にして、看護師が保護者と一緒にその
子どもに合った方法で確実に服用してもらいたいと考
えている。成長・発達過程にあるこどもたちにとって、
きちんと食事をとること、適切に栄養を摂取すること
はとても重要で、それは小児がん治療中であってもな
んらかわることはないと述べられている 11)。食事につ
いては副作用により悪心・嘔吐により食欲が減退する
ため、より子どもが食べやすいようなメニューを保護
者と看護師が考え工夫することが求められる。さらに、
骨髄抑制により易感染状態にある場合は、生ものなど
食事制限が指示される。制限される時期や食べ物の種
類など食事制限については、施設間におけるばらつき
が指摘されている 12)ことをふまえると、保護者は子ど
もに食べさせて良い物の判断に戸惑わないような支援
も重要である。 
 
2.入院中に保護者が得られなかった情報 
入院中に保護者が得られなかったと回答した情報
は、がんの子どもを守る会や社会資源についてなど、
地域社会生活に関する項目が上位にあった。退院後に
地域や社会で生活することを視野に入れた情報提供が
不足していたと考える。一方で、入院中には必ず関係
する、「治療の副作用と生活上の注意点」「病気自体の
こと」「検査データの見方」という回答も少数あった。
医療者の立場から見ると、これらの内容は入院中に保
護者に伝わっていると思っていた項目であった。この
ことより、看護者は常に保護者に対して質問や困りご
とはないかなどの確認が必要であることがわかった。
病気になって間もない頃は、考えないといけないこと
も多く、病気に関するいろいろなことを理解しにくく、
もっとも大変な時期といわれている 13）。そのため医療
者側が伝えたと思っていても、正しく理解されていな
い可能性や忘れることなどを想定して看護にあたるこ
とが必要である。臨床現場での出来事を振り返ると、
保護者の理解の程度を十分に確認できていなかったり、
保護者が忙しく働く看護師に声をかけづらい場面など
があったのではないかと思う。そのため、病気や治療
に関する保護者の理解など折りにふれて確認し、保護
者の言動を注意深く観察する力が看護師に求められる。
今後は、いつでも家族が必要な情報を確認し見返すこ
とができるよう情報提供ファイルにそれらの資料を揃
えて提示し、家族の誰もが必要な情報を確認できるよ
うな工夫が必要ではないかと考える。書面の配布にと
どまらず、子どもや家族の状況に応じて必要な情報を
提供していきたい。 
自由記載の欄ではクリーンルームの使用について
書かれていた。当該病院ではクリーンルームの説明に
関する A4 サイズ 2 枚のパンフレットはあるが、スタ
ッフにより清潔面での解釈が異なることもある。その
ため誰が読んでも室内に持ち込める物品が明確になる
ような資料を作成していくことも課題である。今回の
調査では、室内安静や食事制限など様々な制限が指示
されていた入院生活から「退院後いきなり制限がなく
なった（ため戸惑った）」という保護者の気持ちを知っ
た。長期間の入院生活が終わり退院となると支援して
きた医療者も対象と共に喜びで一杯になる。一方で子
どもと保護者には退院後の生活には戸惑いや不安があ
るという面も忘れてはならないことを改めて確認した。  
 
結論  
 小児がんの子どもの保護者 27 名を対象に入院中に
必要とする情報についてアンケート調査を実施した。
結果、保護者の半数以上が知りたい情報の項目は、治
療の副作用と生活上の注意点、病気自体のこと、検査
データの見方、今後の子どもの成長発達、社会資源に
ついて、内服薬の作用や飲み方の工夫、食事について
であった。必要な情報が得られなかったという意見も
みられたため、今後も情報提供ファイルの配布を継続
することやその内容を充足することなど、そのあり方
を工夫し検討することが課題である。 
 
研究の限界と今後の課題  
 本調査では小児がんの子どもの保護者の一部の方か
ら得られたデータであり、ニーズの全てを把握できて
いるとはいえない。情報提供ファイルが手渡されてい
る保護者とそうでない保護者が混在している結果でも
ある。その上で、保護者が不足していたと回答があっ
た情報については確実に伝わるように看護師は常に保
護者や子どもに性別や家族構成など個別性を考慮しな
がら、マニュアル通りではなく必要な情報を判断して
提供することや医療者はいつでも患児や保護者が聞き
たいことが尋ねられるような姿勢でいることが大切で
あり、今後の課題である。小児がんは、ここ数十年の
医療の進歩で、現在では 70〜80％が治るようになっ
てきているものの 14)、子どもが小児がんと告知され
家族が受けるショックや長期入院治療が継続するとい
う状況を考慮すると、情緒的なサポートのあり方が非
常に重要である。今後はその面にも焦点をあて、家族
がおかれている状況を把握しより良い看護につなげる
ことも課題である。 
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図 1 入院中に小児がんの子どもの保護者が知っておきたい情報  
図 2 入院中に小児がんの子どもの保護者が得られなかった情報  
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